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Children with mental or physical disabilities re-
quire both general and specialised medical care.
Since the separate health care system for mentally
disabled people was closed down in Norway in
1991, new acts of parliament, parliamentary docu-
ments and guidelines have focused on improving
the medical, educational and social services for
this group. This article describes the organisation
and some of the tools used in an interdisciplinary
model. The challenge for us as health workers is
to utilise the new diagnostic tools and the new
treatment options. Working alongside other pro-
fessions, our aim is to optimise the care and con-
ditions of disabled children and their families,
helping them closer to the goal: an independent
life based on self-determination.

☞ Se også side 898

Barn med funksjonshemning har krav
på samordning av utredning og be-
handling i primærhelsetjenesten og
spesialisthelsetjenesten. I utredninger,
lover, forskrifter og veiledere er det de
siste årene satt søkelys på disse barnas
sammensatte behov, som forutsetter
tiltak på tvers av medisinske spesialite-
ter og fra andre faggrupper. Medisins-
ke fremskritt innen diagnostikk og be-
handling kommer også funksjonshem-
mede barn til gode. Utfordringen for
oss i helsetjenesten er å nyttiggjøre oss
de nye kunnskapene og bruke dem
sammen med andre faggrupper for at
barna skal få et «liv med størst mulig
grad av selvstendighet på egne premis-
ser».

Barn med funksjonshemninger stiller krav
til mange ulike ledd og spesialiteter i helse-
tjenesten. Det kreves samordning mellom
det medisinske og det øvrige hjelpeapparat.
Tverrfaglige utredninger, tverrfaglige tiltak
og tverrfaglige team har gått inn i vår termi-
nologi som noe naturlig og nødvendig. Bar-
nehabilitering er i dag et begrep som de fles-
te forbinder noe med og som mange føler et
ansvar for på ulike nivåer. 

Definisjoner
«Med medisinsk habilitering forstår vi hel-
setjenestens planmessige arbeid for at den
som er funksjonshemmet på grunn av syk-
dom, skade eller medfødt lyte skal gjenvin-
ne, bevare eller utvikle funksjonsevnen og/
eller mestringsevnen med sikte på størst mu-
lig grad av selvstendighet og livskvalitet på
egne premisser» (1). Dette har vært offisiell
norsk definisjon etter at den ble presentert i
Helsedirektoratets utredningsserie 3–91:
Medisinsk rehabilitering, planlegging og
organisering.

I regjeringens handlingsplan for funk-
sjonshemmede 1994–97 (2) defineres funk-
sjonshemning slik: «Funksjonshemning er
et misforhold mellom individets forutsetnin-
ger og miljøets krav til funksjon på områder
som er vesentlig for etablering av selvsten-
dighet og sosial tilværelse.» En slik defini-
sjon medfører at man ikke bare ser på indivi-
dets begrensninger, funksjonshemningen
må sees i forhold til det miljø barnet befinner
seg i. 

Historikk
Barnehabilitering har gjennomgått store
endringer, både organisatorisk og faglig.

Spesialskoler for blinde, døve, og evneveike
ble etablert på 1800-tallet. I 1975 fastslo
grunnskoleloven at alle barn skal tilhøre
samme skolesystem. Frivillige organisasjo-
ner som Norges Røde Kors og Norske Kvin-
ners Sanitetsforening grunnla behandlings-
institusjoner for funksjonshemmede barn
flere steder i landet. Foreningen til bekjem-
pelse av cerebral barneparese ble dannet i
1950, og åpnet Sentralinstituttet for cerebral
parese i 1966. Utredningen om medisinsk
attføring (3) klargjorde annenlinjetjenestens
ansvar for medisinsk habilitering og reha-
bilitering, og anbefalte tilknytning til barne-
avdelingen for habiliteringsapparatet i de
enkelte fylker. 

Barnelegeforeningen hadde habilitering
som et vesentlig punkt i generalplanen som
ble laget i 1979. I 1981 kom innstillingen Ha-
bilitering av barn (4). Den videreførte tan-
kene om fylkeskommunale habiliterings-
team knyttet til den lokale barneavdeling og
et hovedansvar forankret i kommunene.
Nærhet, tilgjengelighet og kontinuitet ble
fremhevet som nødvendige forutsetninger
for vellykket habilitering. Det kan fortsatt
stå som basis for samarbeidet rundt barn
med funksjonshemninger. 

Offentlige utredninger, stortingsmeldin-
ger, lover og forskrifter frem mot nedleggel-

sen av helsevern for psykisk utviklingshem-
mede la opp til et forpliktende samarbeid
mellom fylkeskommunale habiliteringsteam
og kommunale instanser da særomsorgen
for de psykisk utviklingshemmede ble ned-
lagt. Det ble presisert at alle barn skal få sine
helsetjenester innenfor det vanlige tjeneste-
apparat.

Fra juli 2001 settes Forskrift om habilite-
ring og rehabilitering (5), og Forskrift om
individuelle planer (6) ut i livet. Noen regio-
nale helseplaner gir bred omtale av barneha-
biliteringen. I 2000 kom også Veileder i
rehabilitering av mennesker med progredie-
rende nevrologiske sykdommer (7).

Organisering i annenlinjetjenesten 
Alle fylker har i dag en fylkeskommunal ha-
biliteringstjeneste. Det er imidlertid for-
skjeller på hvordan den er organisert, dimen-
sjonert og hvilken tilknytning den har til
sykehusene. Den fylkeskommunale habilite-
ringstjenesten er de fleste steder organisert
som en seksjon av barneavdelingen. Noen
fylker har valgt organisering rett under fyl-
keshelsesjefen. I to fylker er barnehabilite-
ringen en egen avdeling ved sykehuset. I
noen fylker er gamle behandlingsinstitusjo-
ner lagt inn under barnehabiliteringen med
spesielt ansvar for autister, multifunksjons-
hemmede eller andre. 

Målgrupper for habiliteringstjenester er
funksjonshemmede og kronisk syke barn
med behov for tverrfaglige, omfattende tje-
nester (8). Barn med nevrologisk betinget
sykdom eller skade utgjør hovedtyngden.
De fleste team har barn i alderen 0–18 år,
men noen fylker setter grensen ved 16 år. Vi-
dere er ansvarsfordelingen for barn med
AD/HD (attention deficit/hyperactivity dis-
order) og barn med autisme ulik. I noen fyl-
ker er barne- og ungdoms- psykiatrien
(BUP) hovedansvarlig for disse gruppene, i
andre fylker er det barnehabiliteringen eller
egne diagnoserelaterte team, uavhengig av
alder. På denne måten er det vanskelig å
sammenlikne dimensjonering av tjenestene i
de ulike fylker. Ut fra tall innhentet i Ar-
beidsutvalg for barnehabilitering i Norge 
synes det som antall barn per fagstilling
varierer fra under 2 000 til nær 7 000 (Ar-
beidsutvalg for barnehabilitering i Norge
(upubliserte data)).

I det fylkeskommunale habiliteringsteam
bør følgende faggrupper være representert:
barnelege, psykolog, fysioterapeut, sosio-
nom, ergoterapeut, sykepleier, vernepleier,
klinisk ernæringsfysiolog og spesialpeda-
gog/logoped. Med en slik sammensetning
kan man utrede barna og veilede de kommu-
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Barn med habiliteringsbehov må ofte forholde seg til mange tjenester på mange ulike
nivåer. Illustrasjon ved Anna Fiske fra Veileder i habilitering av barn og unge (8) 

nene som ikke har tilgang på alle faggrup-
per. I noen fylker har det vist seg særlig
vanskelig å rekruttere leger og psykologer,
faggrupper som har en sentral rolle i teamet.
God diagnostisering og gode tiltak forutset-
ter et nært samarbeid med andre medisinske
fagfelter som radiologi, øre-nese-hals, øye,
ortopedisk kirurgi, medisinsk genetikk, nev-
rokirurgi og klinisk nevrofysiologi. 

Organisering i kommunene
Kommunene har også organisert seg ulikt,
men i år 2001 kommer forskrifter som påleg-
ger kommunene å utarbeide en overordnet
plan for habiliteringsarbeidet i kommunen
og en individuell plan for alle brukere (6).
Mange kommuner har egen konsulent for
funksjonshemmede og fysioterapeut med
ansvar for tiltak rettet mot barn med særskil-
te behov. Ergoterapeut finnes i en del kom-
muner, og gjennom pedagogisk-psykologisk
tjeneste skal alle barn ha tilgang på spesial-
pedagog og psykolog. Helsesøster har i de
fleste kommuner et særskilt ansvar for barn
med spesielle behov. 

Veileder i habilitering 
av barn og unge
Etter flere års arbeid kom helsetilsynet i
1998 med Veileder i habilitering av barn og
unge (8). Der settes habiliteringsarbeidet inn
i en større sammenheng, det beskrives mål-
grupper, planlegging og organisering, meto-
der i arbeidet samt faglig innhold i kommu-
nene og spesialisthelsetjenesten. Veilederen
er blitt et viktig dokument både i kommune-
ne og i spesialisthelsetjenesten. Der går det
også frem hvor kompleks habilitering av
barn kan være, hvor mange ulike medisinske
spesialiteter som ofte er involvert i behand-
lingen av samme barn og hvilket ansvar

helsevesenet har for å koordinere tjenestetil-
budet. 

Veilederen anbefaler ansvarsgrupper ba-
sert i hjemkommunen som et samarbeidsfor-
um der de ulike yrkesgrupper skal koordine-
re og tilrettelegge tjenestetilbudet til barnet
og familien. Gruppen er ment som et red-
skap for familien og skal ha en koordinator
som kan være bindeledd mellom familien og
det ofte uoversiktlige nettverk av mennesker
og tjenester familiene må forholde seg til.
Hvem som skal sitte i en slik ansvarsgruppe
vil variere, avhengig av barnets og familiens
behov. Det viktige er at de som har ansvar
for tjenester til barnet, kan enes om felles
mål og prioriteringer. Prioritering av tiltake-
ne vil variere med barnets utvikling og be-
hov. 

Veilederen anbefaler også at alle barn
med habiliteringsbehov får en individuell
habiliteringsplan. Dette er en plan som be-
skriver barnets situasjon nå, barnets behov,
hvilke mål man skal arbeide mot på kort og
på lang sikt, tiltak for å nå målene, hvem
som er ansvarlig for gjennomføringen av
tiltakene og når tiltakene skal evalueres. I
mange kommuner blir dette sett på som et
tungt løft som det er vanskelig å komme i
gang med. Erfaringen viser at det er lettere å
få struktur på arbeidet og at tiltakene blir
mer målrettet når man har en slik plan. Habi-
literingsplaner er også med på å gi struktur
og oversikt på ansvarsgruppemøtene. Fra
juli 2001 skal alle funksjonshemmede barn
ha en forskriftsfestet rett til en individuell
plan (6). Komiteen understreker likevel at en
individuell plan ikke gir pasientene større
rett til de tjenester den beskriver enn det som
følger av lovgivningen ellers, og at omfan-
get av planene som utarbeides må være rea-
listiske i forhold til tilgjengelige ressurser.

Landsdekkende funksjoner
Det er ulik organisering og ulike målgrupper
for institusjoner som har landsdekkende
funksjoner. Noen ligger i helsetjenestens 3.
eller 4. linje, som Rikshospitalets barnenev-
rologiske seksjon, Berg gård, Statens senter
for epilepsi, Voksentoppen og Geilomo bar-
nesykehus. Her må henvisning gå fra fylkes-
kommunal barneavdeling og fylkeskommu-
nen må garantere for utgiftene.

Under Sosial- og helsedepartementet er
det opprettet en egen etat kalt Etat for råds-
sekretariater og enkelte helse- og sosialfagli-
ge oppgaver m.v. Under denne etaten ligger:
– Smågruppesenteret på Rikshospitalet,
SSSS
– Trenings- og rådgivningssenteret på Sunn-
aas Sykehus, TRS
– Tannhelsekompetanse-senteret på Univer-
sitetet i Oslo, TAKO
– Frambu, Senter for sjeldne funksjons-
hemninger
– Institutt for blødere
– Statens sentralteam for døvblinde
– Regionsentrene for døvblindfødte

Utenfor nevnte etat finnes Sunnaas informa-
sjonsteknologiske enhet, (SUITE), Nasjo-
nalt kompetansesenter for AD/HD, Touret-
tes syndrom og narkolepsi og flere statlige
spesialpedagogiske kompetansesentre med
ulik spisskompetanse og ulikt ansvars-
område. Noen av disse enhetene har kun råd-
givnings- og veiledningsfunksjon og krever
ingen henvisning og ingen garanti. Andre
driver behandling i tillegg til veiledning og
rådgivning, uten at de går inn i linjene i hel-
setjenesten for øvrig. Det er habiliteringstje-
nestens oppgave å veilede familiene i denne,
for mange, forvirrende organiseringen av
tjenester. Den spisskompetanse som utvik-
les, kommer det øvrige tjenesteapparat og
pasientene til gode. Sentrene blir flittig brukt
av familier og av det øvrige hjelpeapparat.
Spesielt har oppfølgingsveiledere for sjeld-
ne funksjonshemninger vært verdifulle.
Fortsatt er det imidlertid slik at mange funk-
sjonshemmede barn ikke har en spesifikk
diagnose. Ifølge Strømme & Hagberg (9)
kunne etiologiske faktorer påvises hos 96 %
av dem med alvorlig mental retardasjon,
mens tallet når det gjaldt dem med lett men-
tal retardasjon var 68 %.

Utdanning i barnenevrologi 
og habilitering
De fleste leger som arbeider innen barneha-
bilitering er barneleger med erfaring i barne-
nevrologi, et fagfelt som er nær beslektet. I
1999 godkjente Barnelegeforeningen regler
for uformell subspesialisering i barnenevro-
logi og habilitering (Barnenevologisk inter-
essegruppe, 1999). En slik uformell subspe-
sialisering bygger på grunnutdanning i pe-
diatri med tillegg av ett år barnenevrologi,
ett år barnehabilitering og ett år voksennev-
rologi. Inntil seks måneder av året med vok-
sennevrologi kan erstattes med nevrofysio-
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logi, praksis ved Statens senter for epilepsi,
Frambu eller annen relevant tjeneste. I Sve-
rige har de en formell spesialisering som
kalles «Barnnevrologi med habilitering».
Innen EU-området er man i gang med arbei-
det for å samordne kravene til leger som skal
arbeide innen barnenevrologi og habilite-
ring. De fleste europeiske land har en slik
egen spesialitet. I mange land kan man kom-
me til denne spesialiteten via nevrologien,
uten å ha grunnutdanningen i pediatri. Fra
EU-land kan vi derfor få leger med ganske
ulik bakgrunn til stillinger innen barnenev-
rologi og habilitering. Dette kan være be-
rikende, men det kan også være vanskelig
dersom en lege skal gå inn i en vaktordning
ved en generell barneavdeling. 

Forskning og fagutvikling
Fagfeltet barnenevrologi og habilitering
trenger forskning og fagutvikling også her
til lands for å holdes levende og for å holde
internasjonal standard. Regionsykehusene
har et spesielt ansvar for å drive forskning og
fagutvikling. Vitenskaplige arbeider fra de
senere år viser den nære sammenheng mel-
lom barnenevrologi, barnepsykiatri, epide-
miologi og habilitering. Fra Rikshospitalets
barnenevrologiske seksjon kom i 2000 Pet-
ter Strømmes avhandling om psykisk utvik-
lingshemmede barn i Akershus (10). En av-
handling om barn med autisme ble forsvart
av Eili Sponheim fra Senter for barne- og
ungdomspsykiatri i 1998 (11).

De årlige «syndrommøtene» ved Ullevål
sykehus har bidratt til å øke interessen for
og kvaliteten på diagnostikk av sjeldne syn-
dromer. Barnenevrologisk interessegruppe,
(BIG) har nå nesten 100 medlemmer som er
engasjert i faget, og de årlige vintermøtene
bidrar til faglige diskusjoner og faglig opp-
datering. Arbeidsutvalg for barnehabilite-
ring i Norge representerer mange faggrupper
og bidrar til koordinering av arbeidet på
landsbasis. Utvalget er høringsinstans for
offentlige organer og arrangerer lederkonfe-
ranse hvert år og tverrfaglige habiliterings-
konferanser hvert annet år.

Faglige fremskritt 
i barnehabiliteringen
Utredning
De medisinske fremskritt som har funnet
sted de siste år kommer også funksjonshem-
mede barn til gode. Diagnostikk er en viktig
del av habiliteringsarbeidet, og en presis
etiologisk diagnose er ønskelig for alle barn
med utviklingsavvik. Utviklingen av bilde-
diagnostikk med computertomografi og
magnetisk resonanstomografi (MR) har av-
dekket utviklingsforstyrrelser i hjernen, ska-
der og sykdommer som man tidligere ikke
kunne diagnostisere. For eksempel er grup-
pen med ukjent årsak til infantile spasmer
redusert fra 50 % til 15–30 % etter at MR er
tatt i bruk (12). 

Nevrofysiologisk diagnostikk er videreut-
viklet og nye metoder er tatt i bruk. Utvik-

lingen innen genetikken har gitt oss mulig-
heten til å diagnostisere flere sykdommer og
syndromer på kromosomnivå. I noen tilfel-
ler vil prenatal diagnostikk være mulig.

Nevropsykologisk utredning er blitt et
svært viktig supplement til nevrologisk un-
dersøkelse og bildediagnostikk. Nye tester
som er utviklet for utredning av barn har økt
verdien av slike undersøkelser. Bildedia-
gnostikk, blodprøver og nevrofysiologi blir
likevel bare et supplement til den kliniske
nevrologiske undersøkelsen, som er basis
for all videre diagnostikk. En grundig utred-
ning er grunnlaget for målrettede tiltak, en-
ten de er av medisinsk eller pedagogisk art.
Selv om dette er fremskritt som ikke direkte
ligger i habiliteringen, betyr det svært mye
for foreldre og behandlere å få en så presis
diagnose som mulig. 

Behandling
Medisinsk behandling av barn med nevrolo-
gisk funksjonshemning kan involvere man-
ge ulike spesialiteter og avdelinger. Ortope-
diske kirurger var de første som interesserte
seg for cerebral parese, og de har fortsatt et
viktig behandlingstilbud til denne gruppen.
Nye operasjonsteknikker, inngrep på flere
nivåer samtidig, bedre anestesi og lettere
gips har gjort operasjonene mindre belasten-
de for barna. 

Det er snart 50 år siden den første nevro-
kirurgiske shuntbehandling av et barn med
hydrocephalus. Operasjonsteknikkene og
shuntene er videreutviklet. Dette betyr færre
revisjoner, mindre infeksjoner og en bedre
tilværelse for barna. Operasjoner for tjoret
ryggmarg (tethered cord) hos barn med me-
ningomyelocele har gjort at flere har bevart
funksjon i beina. Epilepsikirurgi har bedret
anfallsituasjonen for mange pasienter. Habi-
literingslegene må ha et nært samarbeid med
ortopediske kirurger, nevroradiologer, ner-
vrokirurger og andre for at barna skal få et
optimalt tilbud. 

Cerebral parese
Behandlingstilbudet til barn med cerebral
parese er blitt utvidet de siste årene. Tidli-
gere var det fysioterapi, ortoser og operasjo-
ner som var behandlingstilbudet. Medika-
mentelle behandlingsalternativer med intra-
tekal baklofen kan nå gi barn og voksne med
alvorlig spastisitet en bedret funksjon og
forenklet daglig pleie, og de kan få en økt
livskvalitet (13). 

Lokalbehandling av spastiske muskler
med injeksjon av botulinum toksin A kan nå
lette spastisiteten for noen måneder, erstatte
kirurgisk behandling for noen, utsette kir-
urgiske inngrep for andre og gi funksjons-
bedring og smertelindring (14). Redusert
spastisitet kan også åpne for mer variert bruk
av hjelpemidler, både for forflytning og i
dagliglivets aktiviteter og for pedagogiske
hjelpemidler. Kommunikasjonshjelpemid-
ler som piktogram, andre symbolspråk, tale-

maskiner og dataassistert kommunikasjon
har hjulpet mange til å gjøre seg forstått. Mo-
derne rullestoler, døråpnere og bedret tilgjen-
gelighet til offentlig kommunikasjon og of-
fentlige bygninger kan gjøre den funksjons-
hemmede mer uavhengig og selvstendig.

Meningomyelocele
Barn som er født med ryggmargsbrokk er
avhengige av nevrokirugisk innsats de første
levedøgn. Senere trengs en mer tverrfaglig
innsats. Ren intermitterende kateterisering
gir bedre blærekontroll, og regelmessig opp-
følging av blærefunksjon med ultralyd og
urodynamiske undersøkelser bedrer progno-
sen for urinveiene hos disse barna. Med me-
dikamentell behandling, både peroralt og
intravesikalt, kan infeksjoner forebygges og
barnet kan få en bedret livskvalitet. Ortope-
disk kirurgi, moderne ortoser og moderne
rullestoler kan også gi økte muligheter for
motorisk utfoldelse og et mer selvstendig
liv.

Nevromuskulære sykdommer
Medisinske nyvinninger har bedret tilværel-
sen for barn med alvorlige nevromuskulære
sykdommer. Det er nå vanlig at gutter med
Duchennes muskeldystrofi får respirasjons-
støtte med kontinuerlig tilførsel av luft eller
oksygen under overtrykk om natten (CPAP)
eller respirator om natten og eventuelt større
deler av døgnet. Det gjør at de unngår apné-
episoder, yter bedre i hverdagen, får økt vel-
befinnende og bedre livskvalitet Det er star-
tet behandlingsforsøk med steroider til barn
med Duchennes muskeldystrofi, i håp om at
dette skal utsette den degenerative prosessen
og utsette behovet for rullestol. Både Du-
chennes muskeldystrofi og spinal muskel-
atrofi kan nå diagnostiseres med molekylær-
genetiske metoder.

Diskusjon 
Barnehabilitering er et fag som bygger på et
nært samarbeid mellom ulike nivåer og tje-
nester i helsevesenet, sosiale støtteordninger
og pedagogiske tiltak. Likevel er det fami-
liene som har det tyngste ansvaret og gjør
den største innsatsen. Mange foreldre kan
imponere i sitt utrettelige arbeid for at barnet
skal få en diagnose, få en optimal behand-
ling og de nødvendige støttetiltak. Mange
foreldre er i dag svært godt orientert om bar-
nets tilstand. Det er ikke uvanlig at de har
innhentet store mengder informasjon fra In-
ternett, og har behov for hjelp til å sortere
slik informasjon. Dette kan være tidkreven-
de. Det kan også være utfordrende når for-
eldre ber om behandling som ikke er til-
gjengelig her til lands, eller som vi som leger
ikke anser som hensiktsmessig. Den desen-
traliserte modellen har gjort det vanskeligere
å tilby intense treningsperioder, noe som kan
være nyttig for en del barn. Det kan også
være vanskelig både for foreldre og behand-
lere å akseptere at ikke alt kan behandles og
at ikke alle kan bli friske. 




